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Uvod: Cerebralna paraliza je klinična diagnoza, ki opredeljuje skupino motenj gibanja in 
drže, kognitivnih zmožnosti, motenj hranjenja in komunikacije, motenj procesiranja 
dražljajev, ki so posledica okvare razvijajočih se možganov otroka. Je najpogostejši vzrok 
motenj funkcioniranja, težav pri izvedbi aktivnosti in sodelovanja pri otrocih. Kakovost 
življenja je Svetovna zdravstvena organizacija opredelila kot posameznikovo blaginjo in 
splošno zadovoljstvo v življenju, gledano z vidika kulture, vrednot ter osebnih pričakovanj. 
Namen: Želeli smo raziskati, kakšen vpliv ima cerebralna paraliza na otrokovo kakovost 
življenja. Z ocenjevalnim instrumentom za oceno kakovosti življenja, prevedenim v 
slovenščino (The Cerebral Palsy Quality of Life-Child), oziroma različicami za otroke s 
cerebralno paralizo in njihove starše smo želeli ugotoviti, kako sami ocenjujejo kakovost 
življenja. Metode dela: V prvem delu smo opravili pregled strokovne in znanstvene 
literature v spletnih bibliografskih bazah: PubMed, DiKUL, COBBIS, NCBI, CINAHL with 
Full Text, ResearchGate in ScienceDirect. V drugem delu smo ocenjevalni instrument Ocena 
kakovosti življenja otroka s cerebralno paralizo prevedli v slovenščino in ga uporabili v 
raziskavi. Vključili smo 10 otrok, starih od 9 do 12 let, in njihove starše. Otroci in njihovi 
starši so bili vključeni v program rehabilitacije na Univerzitetnem rehabilitacijskem inštitutu 
Republike Slovenije – Soča. Rezultati: V pregledu literature smo našli osem primernih 
člankov. Vključeni otroci in njihovi starši so svojo kakovost življenja ocenili kot dobro. 
Razpon ocen kakovosti življenja otrok je bil od 58,2 % do 77,4 %, razpon ocen staršev je bil 
od 42,3 % do 78,2 %. Razprava in zaključek: Otroci s cerebralno paralizo imajo dobro 
kakovost življenja, tako jo ocenjujejo tudi njihovi starši. Raziskavo bi bilo treba razširiti in 
vključiti več otrok ter zbrati podatke o dejavnikih, ki poleg bolezni vplivajo na kakovost 
življenja. 




Introduction: Cerebral palsy is a clinical diagnosis that defines a group of movement and 
posture disorders, cognitive abilities, eating and communication disorders, sensory 
processing disorders, that result from impaired development of child's brain. It is the most 
common cause of dysfunction, difficulty in performing activities and participation in 
children. The World Health Organization has defined quality of life as an individual's well-
being and general satisfaction in life, viewed in terms of culture, values and personal 
expectations. Purpose: We wanted to research what impact cerebral palsy has on a child's 
quality of life. With the help of the Cerebral Palsy Quality of Life-Child questionnaire 
translated into Slovenian language (self-report version for children and primary caregiver 
version), we wanted to find out how children with cerebral palsy and their parents assess 
their quality of life. Methods: In the first part, we reviewed technical and scientific literature 
found in online bibliographic databases: PubMed, DiKUL, COBBIS, NCBI, CINAHL with 
Full Text, ResearchGate and ScienceDirect. In the second part, we translated the CP QoL-
Child questionnaire into Slovene and used it in our research. We included 10 children aged 
9 to 12 years and their parents who were at the time of research participating in the 
rehabilitation program at the University Rehabilitation Institute of the Republic of Slovenia 
– Soča. Results: In a review of the literature, we found eight appropriate articles. The 
involved children and their parents rated their quality of life as good. The range of children's 
assessments of the quality of life ranged from 58,2 % to 77,4 %, range of parent's 
assessments was from 42,3 % to 78,2 %. Discussion and conclusion: Children with cerebral 
palsy have a good quality of life likewise parents assess it the same. Research should be 
expanded and include more children. Data on factors, that in addition to the cerebral palsy 
itself might affect the quality of life, should be collected. 
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SEZNAM UPORABLJENIH KRATIC IN OKRAJŠAV 
CMOP Kanadski model izvedbe okupacije (Canadian Model of Occupational 
Performance) 
COPM Kanadska metoda za ocenjevanje izvedbe dejavnosti (Canadian 
occupational performance measure) 
CP Cerebralna paraliza 
CPCHILD Vprašalnik za ocenjevanje otrok s CP, glede na prednostne naloge 
skrbnika in indeks zdravja otroka z invalidnostjo (The Caregiver 
Priorities and Child Health Index of Life with Disabilities) 
CP QOL-
Child 
Ocena kakovosti življenja otroka s cerebralno paralizo (The Cerebral 
Palsy Quality of Life-Child) 
DISABKIDS 
vprašalniki 
Vprašalniki za merjenje kakovosti življenja pri otrocih z kroničnimi 
obolenji (The DISABKIDS Questionnaires – Quality of life 
questionnaires for children with chronic conditions) 
GMFCS Sistem za razvrščanje otrok s cerebralno paralizo glede na funkcijo 
grobega gibanja (Gross motor function classification system) 
HRQoL Z zdravjem povezana kakovost življenja (Health related quality of life) 
KIDSCREEN-
10 
Z zdravjem povezana kakovost življenja – vprašalnik za otroke in 
mladostnike (Health-Related Quality of Life Questionnaire for 
Children and Adolescents aged from 8 to 18 years) 
PedsQL-GCS Pediatrični vprašalnik o kakovosti življenja (The Paediatric Quality of 
Life Inventory with its Generic Core Scales) 
QoL Kakovost življenja (Quality of life) 
SZO Svetovna zdravstvena organizacija (World Health Organization – 
WHO) 











Sreča in dobro počutje sta pogojena z zdravjem, zato je staršem najpomembnejše, da je 
njihov otrok zdrav. Zdravje, ki ga je Svetovna zdravstvena organizacija (SZO) že leta 1946 
definirala kot »stanje popolne telesne, duševne in socialne blaginje in ne le odsotnost bolezni 
ali invalidnosti«, je ob prisotnosti kliničnih znakov in simptomov cerebralne paralize (v nad. 
CP) spremenjeno. 
CP je klinični izraz, ki opisuje skupino trajnih motenj v razvoju gibanja in drže, ki nastanejo 
zaradi okvare razvijajočih se možganov otroka (Carr et al., 2005). Motnje drže in gibanja pri 
CP pogosto spremljajo tudi motnje občutenja, spoznavnih funkcij, komunikacije, hranjenja, 
motnje vedenja in epilepsija (Morris et al., 2004). Otrok s CP je otrok s posebnimi potrebami 
in potrebuje veliko pozornosti, potrpežljivosti, ljubezni, sprejemanja in razumevanja, da bo 
njegovo življenje čim bolj kakovostno (Kos, 2018).  
V zadnjih 20 letih so se raziskovalci na področju kakovosti življenja (Quality of life – QoL) 
intenzivno usmerili tudi v raziskovanje le-te pri osebah z zmanjšanimi zmožnostmi. Tako je 
del rehabilitacijske medicine tudi proučevanje od zdravja odvisne kakovosti življenja 
(Health related quality of life – HRQOL). Raziskovalci opazujejo predvsem vplive 
zdravstvenega stanja ali zdravljenja na posamezne vidike dobrega počutja posameznika 
(Jamnik, 2003).  
Na voljo je več vprašalnikov, s katerimi lahko ocenimo otrokovo kakovost življenja. 
Nekateri so posebej prilagojeni za otroke s kroničnimi boleznimi. Praviloma so primerni za 
otroke z dobrimi (zadovoljivimi) kognitivnimi zmožnostmi. Večinoma so pri mnogih 
vprašalnikih na voljo tudi različice za oceno, ki jo podajo starši oziroma skrbniki. Med 
obstoječimi orodji za ocenjevanje kakovosti življenja se nam je glede na izsledke raziskav, 
kjer so uporabili instrument Ocena kakovosti življenja otroka s cerebralno paralizo (The 
Cerebral Palsy Quality of Life-Child – CP QOL-Child), ta zdel najprimernejši. Merila za 
izbor vprašalnika so bila brezplačni dostop, uporaba brez dodatne licence, razmeroma hitra 
in enostavna izvedba ocenjevanja, zgradba vprašalnika v skladu z merili definicije kakovosti 
življenja ter predhodna uporaba pri otrocih s CP. Še posebej se nam je izbor ustreznega 
vprašalnika zdel pomemben, ker v Sloveniji vprašalnika za otroke s CP in njihove starše, ki 
bi ustrezal tem merilom, nimamo. 
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Motiv za izbor teme diplomskega dela temelji na tem, da je tudi sicer malo raziskanega na 
področju sprejemanja in doživljanja kakovosti življenja pri osebah s cerebralno paralizo.  
1.1 Teoretična izhodišča 
V nadaljevanju bomo predstavili cerebralno paralizo in stopnje CP glede na Sistem za 
razvrščanje otrok s CP glede na funkcije grobega gibanja (The Gross Motor Function 
Classification System – GMFCS), kakovost življenja otrok s CP, ocenjevalni instrument CP 
QOL-Child in vpliv delovnoterapevtske obravnave na kakovost življenja otrok s CP. 
1.1.1 Cerebralna paraliza 
Cerebralna paraliza je najpogostejši vzrok okvare telesnih zgradb in funkcij pri otrocih. V 
svetu se pojavlja pri od 2 do 2,5 otroka na 1000 živorojenih otrok (Oskoui et al., 2013). Je 
posledica nenapredujoče okvare ali poškodbe možganov, ki nastane zaradi zelo različnih 
vzrokov (Rosenbaum et al., 2007; Carr et al., 2005). Pri večini otrok s CP se dokončna 
diagnoza postavi pred drugim letom starosti. Diagnoza CP je klinične narave, kar pomeni, 
da se jo postavi glede na značilne klinične znake in simptome. Kadar so ti zelo blagi, je 
diagnozo težko potrditi pred dopolnjenim četrtim oziroma petim letom starosti. Zdravnik je 
med rednim pregledom pozoren na otrokovo rast, razvoj, držo, mišični tonus, nadzor gibanja, 
sluh, vid, koordinacijo gibanja in ravnotežje. Kadar med pregledom opazi značilne znake 
CP, si nato pomaga s slikovnimi preiskavami, kot so ultrazvok glave (UZ), računalniška 
tomografija (CT), slikanje z magnetno resonanco (MRI) ter laboratorijskimi preiskavami, na 
primer elektroencefalogram (EEG), če pri otroku sumimo, da ima epilepsijo. Izvidi slikovnih 
preiskav osrednjega živčevja so v pomoč pri ugotavljanju vzroka bolezni (NINDS – National 
Institute of Neurological Disorders and Stroke, 2013).  
Vzroke za nastanek cerebralne paralize je Sigmund Freud (Panteliadis et al., 2013) razdelil 
na tri skupine: 
• prenatalne (nastanejo pred rojstvom) – intrauterine okužbe, večplodna nosečnost, 




• perinatalne (nastanejo tik pred, med in tik po porodu) – poškodbe ob porodu, 
neonatalna encefalopatija zaradi asfiksije ploda, nedonošenost, možganska 
krvavitev, hipoglikemija, zlatenica, okužbe novorojenčka; 
• postnatalne (nastanejo po rojstvu) – poškodbe glave in možganov, okužbe, 
intracerebralne krvavitve in zapleti drugih bolezni (Panteliadis et al., 2013).  
Otroci s CP se ne spopadajo le s težavami, kot so mišična šibkost, okorelost in nerodnost. V 
primerjavi z zdravimi vrstniki so pri njih štirikrat pogostejše tudi čustvene in vedenjske 
težave (Gilson et al., 2014). Otrok s CP sicer kot vsak otrok raste in se razvija, vendar ima 
zaradi oteženega gibanja težave pri izvajanju aktivnosti (Hinchcliffe, 2007).  
Pri CP glede na motnje mišičnega tonusa in gibanja ločimo štiri oblike: spastična 
(najpogostejša, prizadene do 90 % otrok), diskinetična, ataktična in mešana (Rosenbaum et 
al., 2007).  
Cerebralno paralizo lahko razdelimo tudi glede na razporeditev okvar v telesu: hemiplegija 
(okvarjena je funkcija na eni strani telesa), diplegija (v primerjavi z zgornjimi udi je bolj 
okvarjena funkcija spodnjih udov), tetraplegija (okvarjena je funkcija vseh štirih udov), 
monoplegija (okvarjena je funkcija enega uda) (Rosenbaum et al., 2007).  
Mednarodna klasifikacija bolezni in sorodnih zdravstvenih problemov, 10. revizija 
(MKB-10) po SZO (2019) pa je CP razvrstila v sedem naslednjih skupin: spastična 
tetraplegična CP, spastična diplegična CP, spastična hemiplegična CP, diskinetična CP, 
atakstična CP, druge CP ter neopredeljena CP. 
Lestvica GMFCS razvrsti otroke s CP glede na grobe gibalne funkcije že tik pred 2. letom 
starosti, nato pa še v starostnih obdobjih od 2 do 4 let, od 4 do 6 let, od 6 do 12 let in od 12 
do 18 let. Priporočljivo je, da se pri otroku s CP do šestega leta starosti enkrat na leto preveri, 
v katero stopnjo GMFCS sodi (Palisano et al., 2007). Otroci s CP v obdobju od 6 do 12 let 
zmorejo v posamezni stopnji naslednje veščine: 
• Stopnja I. Hodijo doma, v šoli, na prostem in v skupnosti. Brez pomoči stopajo na/z 
robnika, pri hoji po stopnicah ne potrebujejo ograje. Otroci so sposobni grobih 
gibalnih spretnosti, kot sta tek in skakanje, omejeni so pri hitrosti, ravnotežju in 
koordinaciji. Sodelujejo pri športnih aktivnostih, glede na svojo osebno izbiro in 
okoljske dejavnike.  
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• Stopnja II. Hodijo po večini terenov. Težave imajo lahko pri hoji na dolge razdalje, 
ravnotežju na neravnem terenu, naklonih, v gneči, omejenem prostoru in pri nošenju 
večjih predmetov. Otroci lahko hodijo po stopnicah navzgor in navzdol, vendar se 
držijo ograje; kadar ograje ni, potrebujejo fizično pomoč. Na prostem in v skupnosti 
pri hoji morda potrebujejo fizično pomoč ali pripomočke, ki jih držijo z rokami. V 
najboljšem primeru imajo minimalno sposobnost teka in skakanja. Omejitve pri 
grobih gibalnih spretnostih lahko zahtevajo prilagoditve, ki omogočijo udeležbo pri 
športnih aktivnostih. 
• Stopnja III. Hodijo po večini zaprtih prostorov, s pripomočki, ki jih držijo v rokah. 
Pri sedenju lahko potrebujejo pas za telo, da sta poravnava položaja medenice in 
trupa ter ravnotežje boljša. Pri premeščanju potrebujejo fizično pomoč ali stabilno 
podporno površino. Pri premagovanju dolgih razdalj potrebujejo transport z 
vozičkom. Pod nadzorom lahko s pomočjo ograje ali fizično pomočjo hodijo po 
stopnicah navzgor in navzdol. Omejitve pri hoji lahko zahtevajo prilagoditve, ki 
omogočijo udeležbo pri športnih aktivnostih, vključno z vozičkom na ročni/električni 
pogon. 
• Stopnja IV. Otroci za gibanje po večini terenov potrebujejo fizično pomoč pri 
upravljanju z ročnim vozičkom ali vozičkom na električni pogon. Za sedenje 
potrebujejo prilagodljiv sedež, ki podpira trup in medenico. Pri večini primerov 
premeščanja je potrebna fizična pomoč. Doma se otroci gibajo na tleh (se prevračajo, 
lezejo ali plazijo), prehodijo kratke razdalje s fizično pomočjo ali uporabijo voziček 
na električni pogon. Doma in v šoli lahko ob pomoči uporabijo hoduljo. V šoli, na 
prostem in v skupnosti za transport potrebujejo voziček (ročni/električni pogon). 
Omejitve gibanja zahtevajo prilagoditve, ki omogočijo udeležbo pri športnih 
aktivnostih, vključno s fizično pomočjo in/ali električnim pogonom. 
• Stopnja V. Otroci po vseh terenih potrebujejo transport z vozičkom. Omejeni so pri 
zmožnostih vzdrževanja položaja glave in trupa v pokončnem položaju in nadzoru 
gibanja rok in nog. Pomožna tehnologija je uporabljena za izboljšanje poravnave 
glave, sedenja, stoje in gibljivosti, vendar oprema omejitev ne nadomesti v celoti. Za 
premeščanje potrebujejo polno fizično pomoč odrasle osebe. Otroci se doma pri 
kratkih razdaljah lahko premikajo po tleh oziroma jih lahko prenaša odrasla oseba. 
Samostojno gibljivost lahko otroci dosežejo z uporabo vozička na električni pogon 
ob obsežnih prilagoditvah sedenja ter vodilnega krmila na vozičku. Omejitve gibanja 
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zahtevajo prilagoditve, ki omogočijo udeležbo pri športnih aktivnostih, vključno s 
fizično pomočjo in uporabo električnega pogona (Palisano et al., 2007).  
Sistem za razvrščanje glede na zmožnosti grobega gibanja je v uporabi po vsem svetu že več 
kot 15 let (Groleger-Sršen, 2014). Študije so pokazale, da je GMFCS veljaven in zanesljiv 
instrument. Podprle so njegovo uporabo v klinični praksi ter raziskavah (Ko et al., 2011; 
Bodkin et al., 2003).  
1.1.2 Kakovost življenja in z zdravjem povezana kakovost življenja  
Otroci s CP imajo posebne potrebe in zahteve, njihova kakovost življenja je zato drugačna 
v primerjavi s kakovostjo življenja zdravih otrok (Hasemali, 2016). Kakovost življenja je 
Svetovna zdravstvena organizacija opredelila kot posameznikovo blaginjo in splošno 
zadovoljstvo v življenju gledano z vidika kulture, vrednot ter osebnih pričakovanj. Gre za 
širok koncept, na katerega vplivajo posameznikovo telesno in duševno zdravje, stopnja 
samostojnosti, socialni odnosi, osebna prepričanja in njegov odnos do glavnih značilnosti 
okolja (SZO, 1997). 
Z zdravjem povezana kakovost življenja (Health Related Quality of Life – HRQoL) 
predstavlja vidik posameznika o kakovosti življenja glede na njegovo zdravstveno stanje 
(Gurkova, 2011). Koncept HRQoL je še posebej pomemben pri osebah s kroničnimi stanji, 
ki vplivajo na telesno okvaro in zmanjšane zmožnosti, kot je recimo cerebralna paraliza. CP 
pomembno vpliva na HRQoL v otroštvu (Park, 2017). Slovenski otroci s CP imajo dobro 
HRQoL; kadar je le-ta slabša, je to najpogosteje zaradi prisotnosti bolečine (Radšel, 2016). 
1.1.3 Kakovost življenja otroka s cerebralno paralizo 
CP ima sicer velik vpliv na otrokovo vsakdanje življenje, a raziskave kažejo, da sama 
diagnoza na kakovost življenja ne vpliva močno (Spincola Moore, 2010). Mohammed in 
sodelavci (2016) so ugotovili, da imajo otroci s CP v primerjavi z zdravimi vrstniki podobno 
kakovost življenja. Rezultati njihove študije kažejo na občutno boljšo socialno kakovost 
življenja pri otrocih, ki hodijo v šolo. Šola predstavlja dobro sredstvo za navezovanje novih 
odnosov in prijateljstev, hkrati pa je otrok izpostavljen doživljanju različnih socialnih in 
osebnih izkušenj (Mohammed et al., 2016). 
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Otroci svojo kakovost življenja povezujejo z druženjem s prijatelji ter družinskimi člani in 
močno cenijo njihovo naklonjenost. Kakovost življenja otrok s CP je boljša pri tistih, ki 
obiskujejo šole z rednim programom, v primerjavi s tistimi, ki obiskujejo šole s prilagojenim 
programom. Nekateri so povedali, da se v šoli srečujejo z ustrahovanjem in osamljenostjo, 
kar pa bolj kot otroke skrbi njihove starše, ki se trudijo, da bi družba sprejela njihovega 
otroka (Shikako-Thomas et al., 2009). 
Tessier in sodelavci (2014) so raziskovali psihosocialno področje kakovosti življenja. Ta se 
nanaša na duševnost in družabnost v medsebojnem odnosu. Ugotovili so, da ni pomembne 
povezave med starostjo, spolom ali raso in katerim koli psihosocialnim področjem kakovosti 
življenja. Prav tako ni pomembne povezanosti med stopnjo GMFCS in psihosocialno 
kakovostjo življenja. Shrestha in sodelavci (2017) so ugotovili, da imajo otroci s CP dobro 
psihosocialno kakovost življenja. Prisotnost bolečine in stopnja telesne okvare vplivata na 
telesno zdravje, posledično imajo zato otroci slabšo telesno kakovost življenja (Shrestha et 
al., 2017). 
V primerjavi s telesno okvaro na otrokovo kakovost življenja pomembneje vplivajo socialni 
in okoljski dejavniki. Čeprav otroci svojo kakovost življenja na socialnem in duševnem 
področju ocenjujejo kot dobro, omejene zmožnosti funkcioniranja negativno vplivajo na 
druga področja, kot so telesna aktivnost, zdravje (zlasti v zvezi z bolečino) in občutki glede 
njihovih zmanjšanih zmožnosti (Wipperman, 2013). White-Koning in sodelavci (2007) so z 
evropsko študijo ugotovili, da je posameznik, ki je v tednu ocenjevanja čutil bolečine, svojo 
kakovost življenja ocenil nižje. Mlajši otroci s CP svojo kakovost življenja ocenjujejo višje 
kot mladostniki z enako telesno okvaro oziroma zmanjšanimi zmožnostmi funkcioniranja 
(White-Koning et al., 2007).  
Višja ocena kakovosti življenja je lahko delno pojasnjena skozi »paradoks zmanjšanih 
zmožnosti funkcioniranja« (disability paradox), pri katerem posameznik svojo kakovost 
življenja oceni višje, ker od nekdaj pozna le svoje stanje zmanjšanih zmožnosti 
funkcioniranja, ki ga je tudi sprejel. To velja predvsem za otroke, ki imajo trdne odnose z 
družino in prijatelji. Mladostnik se po drugi strani bolj zaveda sebe in vrstnikov in se zato v 
svojih najstniških letih pogosteje težje sooča in sprejema svoje zmanjšane zmožnosti 
funkcioniranja (Wipperman, 2013). 
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Starši se strinjajo, da so sorojenci in stari starši zelo pomembni v življenju otroka s CP 
(Parkinson et al., 2011). Zmanjšane zmožnosti funkcioniranja otroka s CP nedvomno 
vplivajo na njegovo kakovost življenja, vendar se moramo zavedati, da otrokovo stanje 
močno vpliva tudi na starše. Starši otrok s CP doživljajo več stresa kot starši zdravih otrok. 
Pogosto je stres povezan tudi s finančnimi sredstvi. Namreč, stroški oskrbe otroka z 
zmanjšanimi zmožnostmi funkcioniranja so od dvakrat do dvakrat in pol večji kot pri oskrbi 
zdravega otroka. Pogosto mora zaradi oskrbe otroka mati ostati doma in ni zaposlena, kar še 
zmanjšuje razpoložljivost finančnih sredstev. Starši običajno prevzamejo pretežni del 
vsakodnevne oskrbe in negovanja otroka, zato sta zadostna podpora in znanje ključnega 
pomena za zagotavljanje dobre kakovosti življenja, tako otroka kot tudi staršev. Pomembno 
je, da zdravstveni delavci podpirajo in opogumljajo preostale družinske člane, ki morajo biti 
močni za otroka s CP (Wipperman, 2013). 
Radšlova (2016) navaja, da podobno kot v raziskavah v drugih državah tudi slovenski otroci 
in najstniki svojo HRQoL ocenjujejo višje kot njihovi starši. To pripisuje dejstvu, da se 
otroci osredotočajo na svoje zmožnosti, starši pa svoje otroke pogosto primerjajo z zdravimi 
vrstniki, pri tem pa so pozorni predvsem na njihovo telesno okvaro. Morda starši opažajo 
več težav pri kakovosti življenja kot otroci sami, ker na otrokovo kakovost življenja gledajo 
tudi z vidika svojih težav, ki jih je več zaradi družinskega člana z zmanjšanimi zmožnostmi 
funkcioniranja (Shrestha et al., 2017).  
1.1.4 Ocenjevalni instrument CP QOL-Child 
Pri pregledu literature smo naleteli na različne ocenjevalne instrumente, ki služijo oceni 
kakovosti življenja otrok s CP. Na podlagi v uvodu navedenih meril za izbor ter podatkov o 
zanesljivosti in veljavnosti vprašalnika CP QOL-Child smo se odločili, da le-tega izberemo 
za svojo raziskavo. Chen in sodelavci (2013) so na Kitajskem prevedli CP QOL-Child 
(verzija za starše) in v raziskavi ocenili konstruktno veljavnost vprašalnika. Analiza 
rezultatov je potrdila, da je vprašalnik CP QOL-Child veljaven ocenjevalni instrument, ki ga 
lahko uporabljamo za presojanje subjektivnega zaznavanja kakovosti življenja pri otrocih s 
CP. Davis in sodelavci (2010) so v primerjalni študiji, v kateri so sodelovali 204 otroci, 
primerjali konceptualne razlike, notranjo konsistenco in veljavnost treh ocenjevalnih 
instrumentov: CP QOL-Child (uporabili so obe različici vprašalnika, za otroke in za starše), 
Vprašalnik o zdravju otrok (Child Health Questionnaire – CHQ) in Z zdravjem povezana 
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kakovost življenja – vprašalnik za otroke in mladostnike (Health-Related Quality of Life 
Questionnaire for Children and Adolescents aged from 8 to 18 years – KIDSCREEN-10). 
Rezultati so osvetlili raznolikost instrumentov, vsak od njih namreč ocenjuje svoj konstrukt 
kakovosti življenja. Ugotovili so, da je CHQ največkrat uporabljen instrument za 
ocenjevanje QoL, vendar njegove psihometrične lastnosti niso tako dobre kot pri 
KIDSCREEN-10 in CP QOL-Child. Pomembno je, da raziskovalci in terapevti razumejo 
prvotni namen instrumentov za ocenjevanje kakovosti življenja. Usmeriti in osredotočiti se 
morajo na področja in postavke vprašalnika, namreč to lahko vpliva na izbiro pravega 
vprašalnika. 
1.1.5 Delovnoterapevtska obravnava pri otroku s CP  
Izvajalec zdravstvenih storitev ne bi smel kar domnevati, da ima otrok zaradi zmanjšanih 
zmožnosti funkcioniranja slabšo kakovost življenja. Pri ugotavljanju in zagotavljanju 
najboljše možne oskrbe se mora zavedati, da je to zelo verjetno (Wipperman, 2013). 
Zdravstveni delavci se morajo zavedati odgovornosti, s katerimi se spopadajo starši otroka 
s CP. Skušati se morajo izogniti dodajanju bremena staršem v smislu, da je starš tudi otrokov 
terapevt. S pravim razmerjem terapije in vzgoje lahko starš najbolje pomaga otroku, s tem 
pa ne ogrozi bistvene in edinstvene starševske vloge, ki jo mora otrok doživeti (Dan et al., 
2014). Starši navajajo različne razloge, zakaj vključujejo otroka s CP v program delovne 
terapije. Nekateri izmed teh razlogov so, da terapija pripomore k srečnejšemu in polnejšemu 
življenju, pomaga pri sprejemanju med ljudmi in izboljša gibanje, kar se kaže pri uspehu na 
več področjih (Wiart et al., 2010). Prav gibanje je področje, kjer se staršem poraja največ 
vprašanj. Koliko bi morali z otrokom delati za izboljšanje gibanja in kako najbolje 
uravnovesiti cilje terapije, ne da bi s tem povzročili stisko pri otroku? Starši namreč 
velikokrat čutijo pritisk oziroma imajo željo, da bi otrok hodil in s tem dosegel »standard 
mobilnosti«, ki si ga naša družba postavlja kot normalnega. Otroci po drugi strani velikokrat 
razmišljajo bolj praktično in razumno ter si le želijo čim učinkoviteje priti od točke A do 
točke B, četudi to pomeni uporabo pripomočkov za gibanje (Gibson et al., 2012).  
Zdravstveno-socialni tim je dejaven skozi celotno življenje osebe s CP. Njihov glavni interes 
je telesno zdravje otroka, skrbijo pa tudi za čustveno in socialno počutje otroka ter njegovih 
skrbnikov (Dan et al., 2014). Rehabilitacijski tim sestavljajo: pediater ali specialist fizikalne 
in rehabilitacijske medicine, medicinska sestra, fizioterapevt, psiholog, logoped, specialni 
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pedagog, socialni delavec, inženir ortotike in delovni terapevt. Slednji pokriva naslednja 
najpomembnejša področja: dnevne aktivnosti, fino motoriko rok, vizualno-motorično 
koordinacijo, zaznavne sposobnosti in senzorno stimulacijo. Delovni terapevt je v pomoč pri 
uvajanju in svetovanju o opremi s pripomočki ter prilagoditvah za vsakodnevne aktivnosti, 
svetuje potrebne prilagoditve okolja, z znanjem ortotike lahko izdela individualne 
opornice/pripomočke za zgornje ude (Case-Smith in O'Brien, 2010; Karapandža, 2007). 
Rehabilitacija otroka s CP je proces, ki zahteva čim bolj celosten pristop in obravnavo skozi 





Namen diplomskega dela je raziskati, kako je kakovost življenja povezana s CP. Z 
ocenjevalnim instrumentom, prevedenim v slovenščino, CP QOL-Child (verzija za otroke 
in verzija za starše) želimo ugotoviti, kako kakovost življenja ocenjujejo otroci sami in kako 
otrokovo kakovost življenja ocenjujejo njihovi starši.  
Naše raziskovalno vprašanje je bilo: 







3 METODE DELA 
3.1 Protokol dela 
Uporabili smo kvalitativno in kvantitativno metodo zbiranja podatkov. Najprej smo opravili 
pregled strokovne in znanstvene literature o kakovosti življenja otrok s CP in o dosedanji 
uporabi ter primernosti vprašalnika CP QOL-Child. Pregled literature nam omogoči, da 
pridobimo empirične dokaze, ki bodo ustrezali vnaprej določenim specifičnim merilom. Z 
le-temi bomo lahko pridobili odgovore na zastavljena raziskovalna vprašanja (Higgins, 
Green, 2011).  
Pregled literature je potekal po bibliografskih in elektronskih bibliografskih bazah. 
Elektronske baze, ki smo jih uporabili za iskanje literature, so: COBBIS, DIKUL, Pubmed, 
NCBI, ResearchGate (iskalniki po e-virih) ter CINAHL with Full Text in ScienceDirect 
(e-viri). Pri izbiri in pregledu literature smo uporabili časovna ter jezikovna izključitvena 
merila. Osredotočili smo se na znanstveno in strokovno literaturo v slovenskem in 
angleškem jeziku, ki ni bila starejša od 15 let. Iskanje literature je potekalo s ključnimi 
besedami v angleščini: cerebral palsy, quality of life-child, cerebral palsy, quality of life, 
CP QOL-Child questionnaire. 
Izbirni postopek iskanja ustreznih člankov za pregled literature je prikazan na sliki 1. 
 
Slika 1: Diagram PRISMA poteka raziskave 
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3.1.1 Opis preiskovancev 
Za izvedbo raziskave smo pridobili dovoljenje Komisije za medicinsko etiko URI-Soča, za 
prevod obeh verzij vprašalnika CP QOL-Child iz angleškega v slovenski jezik pa dovoljenje 
avtorjev. Avtorji vprašalnika so ob tem izrazili željo, da jih seznanimo z diplomskim delom, 
ko bo končano.  
Prevod vprašalnika je opravila avtorica diplomskega dela. Ustreznost slovenskega prevoda 
je preverila specialistka fizikalne in rehabilitacijske medicine z dolgoletnimi izkušnjami na 
področju prenosa ocenjevalnih instrumentov v slovensko kulturno okolje. Prevod nazaj v 
angleščino je opravila oseba, ki ni poznala originalnega besedila. Prevod nazaj v angleški 
jezik se je ujemal z originalnim besedilom, s čimer smo potrdili skladnost vsebine 
vprašalnika.  
Po opravljenem prevodu smo preverili osnovne psihometrične lastnosti ocenjevalnega 
instrumenta in izvedli pilotno študijo pri štirih zdravih otrocih v starosti od 9 do 12 let, da 
smo preverili razumevanje in dojemanje vprašalnika. Izbranim udeležencem programa 
rehabilitacije na URI-Soča in njihovim staršem smo predstavili vprašalnik ter jih povabili k 
sodelovanju. Otroke in starše, ki so potrdili sodelovanje v raziskavi, smo najprej seznanili s 
samim vprašalnikom; obveščeni so bili tudi o popolni zaupnosti podatkov in informacij, ki 
smo jih pridobili med potekom raziskovanja.  
Slovenski prevod vprašalnika smo nato razdelili desetim staršem, ki so ga izpolnjevali sami. 
Otroci so vprašalnik reševali ob spremstvu delovnega terapevta. Pridobljene rezultate smo 
analizirali z opisno statistiko. Za prikaz povezanosti med oceno QoL in programom delovne 
terapije smo pri enem od preiskovancev sočasno z vprašalnikom CP QoL-Child izvedli še 
intervju z oceno po Kanadski metodi ocenjevanja izvajanja dejavnosti (Canadian 
occupational performance measure – COPM). Obe ocenjevanji smo ponovno izvedli čez 
mesec dni. Preiskovanec je imel 20 obravnav v obdobju štirih tednov, uporabljen je bil 
delovnoterapevtski Kanadski model izvedbe okupacije (Canadian Model of Occupational 




3.2 Opis ocenjevalnega instrumenta CP QOL-Child 
Raziskave na področju kakovosti življenja otrok s CP so v zadnjih desetih letih pomembno 
prispevale k poznavanju in razumevanju dejavnikov, postopkov ocenjevanja kakovosti 
življenja ter klinični praksi, ki vpliva na kakovost življenja. Bolje razumemo konstrukt 
kakovosti življenja ter kako ga lahko raziskujemo znotraj kompleksnosti CP. Prav tako je v 
zadnjem desetletju občutno napredovalo merjenje kakovosti življenja otrok in mladostnikov 
z nevrološkimi motnjami. Trenutno je na voljo več splošnih in za različna stanja specifičnih 
instrumentov za ocenjevanje kakovosti življenja. Pri izbiri ocenjevalnega instrumenta je 
treba upoštevati številna merila ter psihometrične lastnosti (Davis et al., 2010). 
Radšlova in sodelavci (2017) so za svojo študijo izbrali Vprašalnike za merjenje kakovosti 
življenja pri otrocih z kroničnimi obolenji (The DISABKIDS Questionnaires – Quality of 
life questionnaires for children with chronic conditions – vprašalniki DISABKIDS) za 
ocenjevanje HRQoL. Vprašalniki DISABKIDS so sicer nadgradnja vprašalnikov 
KIDSCREEN, ki so jih razvili isti strokovnjaki v Nemčiji. Pediatrični vprašalnik o kakovosti 
življenja (The Paediatric Quality of Life Inventory with its Generic Core Scales – 
PedsQL-GCS) je generični vprašalnik, ki prav tako ocenjuje HRQoL, splošne oblike 
vprašalnika pa so že na voljo v slovenskem jeziku. Ker vprašalnik PEDsQL-GCS slabše 
ocenjuje HRQoL in se osredotoča bolj na telesne funkcije, se je v primerjavi z vprašalnikom 
DISABKIDS zdel manj primeren. 
Ob upoštevanju dokazov o zanesljivosti, veljavnosti, enostavnosti in brezplačnosti dostopa 
ter razmeroma kratkem času, ki je potreben za izpolnjevanje vprašalnika, so Carlon in 
sodelavke (2010) ugotovile, da sta CP QOL-Child in Vprašalnik za ocenjevanje otrok s CP 
glede na prednostne naloge skrbnika in indeks zdravja otroka z invalidnostjo (The Caregiver 
Priorities and Child Health Index of Life with Disabilities – CPCHILD) najmočnejša 
ocenjevalna instrumenta na področju kakovosti življenja pri otrocih s CP. CP QOL-Child je 
po njihovem mnenju edini ocenjevalni instrument, ki se drži celotnih meril definicije 
kakovosti življenja.  
Vprašalnik CP QOL-Child je v Avstraliji leta 2007 razvila ekipa kliničnih zdravnikov in 
raziskovalcev. Bil je prvi za stanje specifični ocenjevalni vprašalnik za otroke s CP, ki so 
stari od 4 do 12 let (Waters et al., 2007). V nasprotju z drugimi instrumenti CP QOL-Child 
temelji na kvalitativnih intervjujih z otroki s CP in njihovimi starši. Avtorji so se v intervjujih 
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osredotočali na to, kaj je potrebno, da bo otrok srečen in imel dobro kakovost življenja. Na 
ta način so zbrali potrebne podatke, ki so bili v pomoč pri razvijanju postavk vprašalnika 
(Gilson et al., 2014).  
Avtorji vprašalnika CP QOL-Child navajajo, da je vprašalnik oblikovan za ocenjevanje 
kakovosti življenja otrok s cerebralno paralizo vseh stopenj, starih od 4 do 12 let. Na voljo 
sta dve različici vprašalnika:  
• Različica za otroke (self report) – vprašalnik izpolnijo otroci sami; stari morajo biti 
od 9 do 12 let.  
• Različica za starše oziroma skrbnike (primary caregiver) – vprašalnik izpolnijo 
starši, starost otrok pa je lahko tudi manj kot devet let, a ne manj kot štiri leta (pri 
štirih letih je diagnoza CP dovolj jasna (Waters et al., 2007)). Če so otroci mlajši, 
vprašalnik izpolnijo le starši (Waters et al., 2020).  
Vprašalnik je raziskovalcem brezplačno dostopen za prenos na uradni spletni strani 
AusACPDM (Australasian Academy of Cerebral Palsy and Developmental Medicine). 
Poleg vprašalnika sta dostopna še dva priročnika, prvi za uporabo vprašalnika, drugi za 
pomoč pri prevodu vprašalnika. Akademija, katere člani so tudi avtorji vprašalnika, podpira 
razvoj in uporabo na dokazih podprtih ter psihometrično zanesljivih ocenjevalnih 
instrumentov (AusACPDM, 2020).  
Waters in sodelavci (2007) so raziskali dimenzionalnost strukture vprašalnika 
CP QOL-Child in konstruktno veljavnost. Rezultati raziskave so potrdili, da ima različica 
vprašalnika za starše visoko zanesljivost in veljavnost. Za različico vprašalnika za otroke 
zgodnji rezultati kažejo, da ima dobre psihometrične značilnosti, vendar so potrebne 
nadaljnje raziskave z večjim vzorcem. 
Po definiciji je kakovost življenja zaznavanje posameznika, zato je zelo pomembno, da je na 
voljo verzija vprašalnika, ki ga izpolni otrok sam. Namreč na pogled staršev o QoL 
njihovega otroka lahko vpliva njihova lastna blaginja in duševno zdravje, ki sta povezani z 
oskrbovanjem otroka (Gilson et al., 2014). 
Vprašalnik CP QOL-Child je namenjen merjenju kakovosti življenja otrok s cerebralno 
paralizo. Z njim lahko ovrednotimo več vidikov otrokovega življenja. Za izpolnitev katere 
koli različice vprašalnika je potrebnih približno od 15 do 25 minut. Obema vprašalnikoma 
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so skupna naslednja področja: telesno, socialno in čustveno počutje, dostop do storitev ter 
sprejemanje otroka s strani drugih. Verzija za starše pa vsebuje še dve dodatni področji: 
dostop do storitev in vaše zdravje (zdravje starša oziroma primarnega skrbnika). Različica 
vprašalnika za otroka vsebuje 52 postavk. Različica vprašalnika za starša vsebuje 66 
postavk. Rezultati psihometričnih analiz kažejo, da ima vprašalnik za starše visoko 
zanesljivost in veljavnost. Prav tako to velja za zgodnje rezultate analiz otroškega 
vprašalnika, vendar so potrebne nadaljnje raziskave z večjim vzorcem (Waters et al., 2007).  
Zasnova ocenjevalnega vprašalnika CP QOL-Child zagotavlja, da lahko dosežke različnih 
področij in postavk združimo v povprečno oceno. Večina postavk v vprašalniku je zasnovana 
naslednje: »Kako mislite, da se vaš otrok počuti glede ...« oziroma »Kako se počutiš glede 
...«. Za odgovor je na voljo 9-točkovna lestvica, kjer je 1 = zelo nesrečen, 3 = nesrečen, 
5 = niti srečen niti nesrečen, 7 = srečen, 9 = zelo srečen. Pri postavki bolečina osnova 
vprašanja in ocenjevalna lestvica nista bili primerni, saj bolečine ne moremo oceniti s 
pojmom sreče, zato so ju avtorji zastavili drugače: »Kako se vaš otrok počuti glede količine 
bolečin, ki jih ima?« Tudi tu je za odgovor na voljo 9-točkovna lestvica, 1 = sploh ni 
vznemirjen, 9 = zelo je vznemirjen (Waters et al., 2007).  
Pri pregledu literature tako kot Radšlova in sodelavci (2017) nismo uspeli pridobiti 
standardizirane lestvice za vrednotenje končnih rezultatov kakovosti življenja oziroma 
HRQoL. Rezultate kakovosti življenja oziroma HRQoL lahko torej interpretiramo opisno, 
razlagamo pa si jih lahko v primerjavi z ugotovitvami drugih raziskav. V splošnem nizek 
rezultat pomeni slabšo kakovost življenja oziroma HRQoL, visok rezultat pa boljšo oziroma 
visoko kakovost življenja oziroma HRQoL (Radšel, 2017). 
3.3 Opis ocenjevalnega instrumenta COPM 
Leta 1991 je bila objavljena prva izdaja ocenjevalnega instrumenta COPM, ki so ga ustvarile 
Law in sodelavke. Od takrat je bilo izdelanih že pet novejših izdaj ocenjevalnika in 
priročnika. COPM je bil do zdaj preveden v 35 jezikov (vključno s slovenščino), uporablja 
pa se v več kot 40 državah. COPM je specifično delovnoterapevtski ocenjevalni instrument 
in je med najpogosteje uporabljenimi za merjenje doseganja postavljenih ciljev, za katere je 
uporabnik motiviran (Law et al., 2005). 
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COPM uporablja edinstven ter individualiziran pristop, ki uporabniku pomaga pri 
prepoznavanju vsakdanjih aktivnosti (ki si jih želijo opravljati, jih morajo opravljati oziroma 
je pričakovano, da jih opravljajo), pri katerih se pojavljajo težave v izvedbi (Kirsh, 
Cockburn, 2009). S polstrukturiranim intervjujem pridobimo informacije o omejitvah 
oziroma izzivih pri izvajanju dejavnosti na katerem koli področju človekovega delovanja. 
Uporabnik nato izmed naštetih dejavnosti izbere največ pet dejavnosti, pri katerih prihaja do 
težav v izvedbi ter mu je pomembno, da bi jih izboljšal in s tem povišal zadovoljstvo. 
Dejavnosti oceni na 10-stopenjski lestvici (ocenjuje izvedbo in zadovoljstvo z izvedbo), 
delovni terapevt pa izračuna povprečne rezultate, ki mu pomagajo pri postavljanju 




Rezultate pregleda literature in rezultate, pridobljene z ocenjevalnim instrumentom, bomo 
zaradi boljše preglednosti najprej predstavili v tabelah. 
4.1 Kvalitativna raziskava 
V tabeli v prilogah (priloga 8.1) so prikazane značilnosti študij, ki vključujejo uporabo 
CP QOL-Child. 
4.1.1 Glavne ugotovitve kvalitativnega dela 
S pregledom literature smo našli osem člankov, s katerimi smo prišli do naslednjih glavnih 
ugotovitev. Čeprav stopnja GMFCS otrok s CP ne vpliva pomembno na otrokovo kakovost 
življenja (Pashmdarfard et al., 2017), je ta boljša, kadar otroci lahko hodijo (Keawutan et al., 
2018). Bolečina je dejavnik, ki pogosto negativno vpliva na otrokovo kakovost življenja 
(Radšel et al., 2017). 
Vprašalnik CP QOL-Child je zanesljiv in veljaven ocenjevalni instrument. Ker so 
vprašalniki za ocenjevanje kakovosti življenja otrok s CP v večini razviti šele nedavno, pa 
se raziskovalci sprašujejo podobno: ali so instrumenti dovolj občutljivi, da bi zaznali realno 
spremembo v otrokovi kakovosti življenja, in kako velika bi morala biti? V treh študijah so 
uporabili obe verziji (za otroke in za starše) vprašalnika CP QOL-Child (Davis et al., 2009; 
Davis et al., 2010; Waters et al., 2007). Waters in sodelavci (2007) so ugotovili, da ima 
različica vprašalnika za starše visoko zanesljivost in veljavnost. Za različico vprašalnika za 
otroke zgodnji rezultati kažejo, da ima dobre psihometrične lastnosti, potrebne pa so še 
nadaljnje raziskave z večjim vzorcem udeležencev. Do podobnih zaključkov so prišli Davis 
in sodelavci (2009), ki so vprašalnik uporabili pri 72 udeležencih 10-tedenskega 
terapevtskega jahalnega programa. Četudi program z rezultati ocenjevanja sicer ni pokazal 
izboljšanja kakovosti življenja, so avtorji raziskave izpostavili kvalitativne podatke, ki 
kažejo na to, da so nekatere družine zaznale korist programa pri otrokovi kakovosti življenja, 
zdravju in delovanju. Zato raziskovalci menijo, da terapevtsko jahanje lahko vpliva na druge 
vidike in področja otrokovega življenja, ki tokrat niso bili ocenjevani (Davis et al., 2009).  
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4.2 Kvantitativna raziskava 
Podatke, pridobljene z ocenjevalnim instrumentom, smo kvantitativno obdelali. 
4.2.1 Uporaba ocenjevalnega instrumenta CP QOL-Child 
Opravili smo preskus prevoda vprašalnika. Po končanem prevodu vprašalnika smo le-tega 
uporabili pri štirih zdravih otrocih, starih od 9 do 12 let. S tem smo preverili razumevanje in 
dojemanje vprašalnika. Ugotovili smo, da je prevod ustrezen ter ni treba spreminjati zapisa 
posameznih postavk. V raziskavo je bilo vključenih skupno 10 otrok, od tega tri deklice in 
sedem dečkov. Najmlajši otrok je bil star devet let, najstarejši pa 12 let, povprečna starost 
otrok je bila 10,2 leta. Udeleženi otroci s CP so bili razvrščeni v od II. do IV. stopnjo 
GMFCS. Glede na anatomsko razporeditev je bila velika večina otrok s spastično diparezo 
(tabela 1). 
Rezultate, pridobljene z izpolnjenimi vprašalniki, smo pretvorili s pomočjo lestvice, 
predstavljene v priročniku za uporabo vprašalnika, in jih izrazili z deleži v odstotkih 
(tabela 1).  







Ocena otroka Ocena starša 
Razlika v 
oceni 
12 let, M TP IV 74, 6 % 61,3 % 13,3 % 
9 let, M DP II 71,8 % 77,4 % 5,6 % 
11 let, M DP III 77,4 % 56,8 % 20,6 % 
11 let, M DP IV 58,2 % 42,3 % 15,9 % 
9 let, M DP IV 62,3 % 64,7 % 2,4 % 
9 let, Ž DP II 71,4 % 78,2 % 6,8 % 
12 let, M DP IV 67,2 % 60,8 % 6,4 % 










Ocena otroka Ocena starša 
Razlika v 
oceni 
11 let, Ž DP II 74 % 76,2 % 2,2 % 
9 let, M DP IV 66,6 % 63 % 3,6 % 
Legenda: M – moški, Ž – ženska, TP – tetraparetična oblika CP, DP – diparetična oblika CP. 
Opomba: razlike v doseženih rezultatih so označene z odebeljenim tiskom, če je otrok QoL 
ocenil višje kot njegov starš. 
4.2.2 Uporaba ocenjevalnega instrumenta COPM 
Z uporabo ocenjevalnega instrumenta COPM smo želeli raziskati povezavo med ocenami 
kakovosti življenja ter ocenami izvedbe in zadovoljstva z izvedbo dejavnosti pri enem od 
otrok (tabela 2). Ob prvem ocenjevanju QoL je dosegel 65,7 %, ob drugem 67,2 %. 
Tabela 2: Prikaz rezultatov, pridobljenih z uporabo ocenjevalnega instrumenta COPM 
Dejavnost Izvedba 1 Izvedba 2 Zadovoljstvo 1 Zadovoljstvo 2 
Nameščanje zaščitne 
maske 
4 8 5 10 




3 10 3 10 
Namizni tenis 1 6 1 6 
Podajanje žoge 1 5 1 5 
Povprečni rezultat: 2 7,6 2,2 8,2 
Legenda: 1 – začetna ocena, 2 – ocena ob zaključku 
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4.2.3 Glavne ugotovitve kvantitativnega dela 
Ugotovili smo, da so otroci svojo kakovost življenja v povprečju ocenili kot dobro (68,6 %). 
Najnižji rezultat je bil 58,2 %, najvišji pa 77,4 %. Tudi starši so otrokovo kakovost življenja 
v povprečju ocenili kot dobro (63,5 %). Najnižji rezultat je bil 42,3 %, najvišji pa 78,2 %.  
Šest od desetih otrok je svojo kakovost življenja ocenilo višje od staršev. Največje 
odstopanje med rezultatoma otroka in starša je bilo 20,6 %. Štirje od desetih staršev so 
otrokovo kakovost življenja ocenili višje od otroka, največje odstopanje med rezultatoma 
starša in otroka je bilo 6,8 %.  
Pri otroku, s katerim smo izvedli CP QOL-Child in COPM, se je v enem mesecu izboljšala 
ocena obeh. Ocena kakovosti življenja se je izboljšala za 1,5 %. Pri oceni COPM se je 
povprečna vrednost izvedbe izboljšala za 5,6 točke, povprečna vrednost zadovoljstva z 
izvedbo pa za 6 točk, kar je klinično pomembna razlika (avtorji COPM navajajo, da je 
klinično pomembna razlika večja od dveh točk (Law et al., 2005)). 
4.2.4 Odzivi in mnenja udeležencev 
Ko so otroci in starši zaključili z izpolnjevanjem vprašalnika, smo z njimi izvedli še krajši 
pogovor in jih povprašali po njihovem mnenju. Njihovi komentarji so predstavljeni na sliki 
2. Otroci niso toliko zaskrbljeni z diagnozo CP, bolj poudarjajo to, da jih vrstniki zbadajo, 
kar jih prizadene. Otroci na invalidskih vozičkih si želijo, da bi nekoč lahko hodili. Moti jih 
tudi, da je invalidski voziček tako očiten in se zaradi videza vozička lahko počutijo 
neprijetno. Izvedeli smo, da se starši večinoma soočajo s skrbmi, povezanimi s prihodnostjo 
otroka. Diagnozo CP je težko povsem sprejeti. Namreč, vedno znova se starši srečujejo z 
novimi izzivi. Pri premagovanju skrbi jim pomaga, da se z nekom pogovorijo, predvsem je 
dobrodošel pogovor s starši, katerih otrok ima enako diagnozo. Tisti starši, ki so z otroki 









Želeli smo raziskati povezavo med CP in kakovostjo življenja ter ugotoviti, kako svojo 
kakovost življenja ocenjujejo otroci v primerjavi s svojimi starši. 
Ugotovili smo, da so otroci svojo kakovost življenja ocenili kot dobro ter da so jo ocenili 
višje kot njihovi starši. Shikako-Thomas in sodelavci (2009) v svojem delu navajajo, da 
otroci s CP menijo, da imajo bolj kakovostno življenje, kadar jim je na voljo možnost lastne 
izbire, so v dobrih družinskih odnosih ter živijo v pozitivnem okolju. Odstopanje med 
povprečjema rezultatov otrok in staršev je zelo majhno, in sicer 5,1 %, kar nakazuje, da starši 
otrokovo kakovost življenja dobro poznajo in jo ocenjujejo podobno kot otroci.  
Radšlova in sodelavci (2017) so kot prvi v Sloveniji s presečno kohortno študijo raziskovali 
z zdravjem povezano kakovost življenja otrok in najstnikov s cerebralno paralizo. Uporabili 
so vprašalnike DISABKIDS. Ti so kot orodja za oceno HRQoL in kakovost življenja med 
tistimi, ki najbolje ocenjujejo HRQoL, zato so se izkazali za najprimernejše. Tudi oni so 
ugotovili, da slovenski otroci ocenjujejo svojo HRQoL kot dobro ter da jo otroci ocenjujejo 
višje kot najstniki ali njihovi skrbniki. Poudarjajo, da je pomembno spremljati HRQoL otrok 
s CP v Sloveniji med njihovim otroštvom in mladostništvom. V svoji študiji nismo uporabili 
vprašalnikov DISABKIDS, ker smo želeli raziskati uporabnost ocenjevalnega instrumenta 
CP QOL-Child, za katerega nismo zasledili, da bi bil v Sloveniji že uporabljen. 
Tessier in sodelavci (2014) navajajo, da otroci običajno podajo višje ocene za svojo kakovost 
življenja kot njihovi starši. To trditev potrjujejo tudi naši rezultati. Shrestha in sodelavci 
(2017) so med raziskovanjem kakovosti življenja otrok s CP v Nepalu prav tako prišli do 
ugotovitve, da otroci svojo kakovost življenja ocenjujejo višje kot njihovi starši. To 
povezujejo z dejstvom, da starši pri ocenjevanju otrokove kakovosti življenja, morda 
vključujejo tudi svoj lasten vidik na težave, s katerimi se srečujejo zaradi družinskega člana 
z zmanjšanimi zmožnostmi. 
Calley in sodelavci (2012) so preko izpolnjenih vprašalnikov CP QOL-Child (verzija za 
starše) ugotovili, da imajo otroci s CP nižjo raven vključenosti v primerjavi z zdravimi 
vrstniki. To pa ne vpliva na njihovo splošno kakovost življenja, kaže se le pri telesnem 
zdravju in delovanju. Avtorji navajajo, da imajo otroci s CP kljub razlikam v zmogljivosti 
in funkcionalni sposobnosti podobno kakovost življenja kot njihovi vrstniki z normalnim 
razvojem. Slabša kakovost življenja pri otrocih s CP se pokaže na področju telesnih 
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aktivnosti (Calley et al., 2012). Pashmdarfard in sodelavci (2017) poročajo, da je kakovost 
življenja otrok s CP in njihovih staršev slabša od kakovosti življenja zdravih vrstnikov. A 
dejavniki, ki vplivajo na otrokovo kakovost življenja se razlikujejo od tistih, ki vplivajo na 
kakovost življenja staršev. Pozorni moramo biti na dejavnike, ki lahko negativno vplivajo 
na otrokovo kakovost življenja, recimo bolečina (Radšel et al., 2017). Bolečina je največkrat 
razlog za nizko kakovost življenja otrok s CP. Pomembna povezava bi lahko bila med 
bolečino in funkcijsko stopnjo grobega gibanja. Namreč, kadar je stopnja GMFCS nizka, 
spastičnost pa visoka, se bo gibljivost telesa zmanjšala, verjetnost deformacije in krčev pa 
se bo povišala in ti dejavniki lahko okrepijo bolečino (Pashmdarfard et al., 2017).  
Otroci, ki so bili udeleženi v naši raziskavi, so bili razvrščeni v od II. do IV. stopnjo GMFCS. 
Pri najnižji stopnji (II) je bil najvišji rezultat ocene kakovosti življenja 74 %, pri najvišji 
stopnji (IV) pa 74,6 %. Glede na te rezultate lahko sklepamo, da kakovost življenja otroka 
ni pomembno odvisna od stopnje GMFCS. Pashmdarfard in sodelavci (2017) so v študiji 
proučevali povezavo med stopnjo GMFCS in kakovostjo življenja otrok s CP v Iranu. 
Uporabili so CP QOL-Child (različica za starše). Povezanosti med stopnjo GMFCS in 
kakovostjo življenja niso našli. Menijo, da je kakovost življenja otrok s CP večdimenzionalni 
koncept, na katerega vplivajo številni dejavniki, ne le stopnja GMFCS, zatorej pri obravnavi 
otroka s CP funkcijske stopnje grobega gibanja ne moremo uporabiti za napoved kakovosti 
življenja. Avtorji dodajajo, da stopnja GMFCS sicer lahko dobro napove kakovost življenja 
staršev otrok s CP (Pashmdarfard et al., 2017). 
Nešteto dejavnikov vpliva na posameznikovo kakovost življenja, ki pravzaprav govori o 
tem, kaj menimo o sebi, in o tem, kako smo zadovoljni s svojim življenjem. Pri načrtovanju 
in izvajanju terapevtskih obravnav je potreben individualen ter celosten pristop. 
Delovni terapevt je pri delu osredotočen na okupacijsko izvedbo ter sodelovanje otroka. Pri 
rehabilitacijski obravnavi mora biti med postopkom rehabilitacije otroka s CP pozoren tudi 
na grobe gibalne funkcije in njihovo napredovanje. Z napredovanjem se namreč izboljšajo 
otrokovo telesno počutje, spretnost za sodelovanje ter druge spretnosti, za katere je potrebna 
večja gibljivost. Terapevt se mora zavzemati za otrokovo QoL in biti pozoren na kulturno, 
okoljsko, ekonomsko, socialno in telesno stanje otroka ter njegovih skrbnikov 
(Pashmdarfard et al., 2017). Keawutan in sodelavci (2018) so v študiji primerjali kakovost 
življenja otrok s CP, starih pet let, glede na to, ali otrok hodi (stopnja GMFCS od I do III) 
oziroma ne hodi (stopnja GMFCS od IV do V). Z izpolnjenimi vprašalniki CP QOL-Child 
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(različica za starše) so ugotovili, da je kakovost življenja otrok s CP bistveno boljša pri tistih 
otrocih, ki hodijo. To se kaže na več področjih: občutki o delovanju, vključenosti in telesnem 
zdravju ter na čustvenem počutju in samopodobi. Avtorji navajajo, da so podobni rezultati 
prikazani tudi v dveh drugih študijah iz leta 2016 in leta 2008 (Keawutan et al., 2018). 
Slednja ugotovitev pa je v nasprotju z ugotovitvami že omenjene študije, ki so jo izvedli v 
Iranu. Možnih razlag za tako razhajanje je več, nekatere od njih so na primer različno število 
in starost preiskovancev ter ustreznost prevoda ocenjevalnega instrumenta. To trditev lahko 
potrdijo tudi naši rezultati, katerih povprečje kaže, da imajo otroci s stopnjo GMFCS II 
boljšo kakovost življenja od otrok s stopnjo GMFCS IV.  
Kot prvi v Sloveniji smo prevedli in uporabili ocenjevalni instrument CP QOL-Child. 
Izkazal se je kot primeren instrument za ocenjevanje kakovosti življenja otrok s CP. 
Primerjali smo rezultate ocene kakovosti življenja otroka in njegovega starša. Nguyen in 
sodelavci (2018) so vprašalnik CP QOL-Child (verzija za starše, prevedena v vietnamščino) 
uporabili za primerjavo ocene kakovosti življenja pred presaditvijo mononuklearnih celic in 
oceno kakovosti življenja šest mesecev po posegu. Ugotovili so, da so se ocene kakovosti 
življenja znatno povišale na vseh področjih vprašalnika, razen na področju dostopa do 
storitev.  
Glede na rezultate, ki smo jih pridobili z vprašalnikom CP QOL-Child, se nam ta zdi 
primeren za ocenjevanje kakovosti življenja otrok s CP v Sloveniji. Otroci so povedali, da 
se ob izpolnjevanju vprašalnika niso počutili neprijetno, izpolnjevanje vprašalnika in sama 
vprašanja se jim niso zdela težka. Starši so izpolnjevanje vprašalnika z veseljem sprejeli, 
povedali so, da se jim določena vprašanja sicer zdijo podobna. Na splošno pa vprašalnik 
zajema področja in teme, o katerih se želijo pogovarjati. Dobrodošlo bi bilo, da bi se tudi s 
strokovnjaki celotnega tima več pogovarjali o otrokovi kakovosti življenja (slika 2). 
Predlagamo, da se otrokom s CP in njihovim staršem med njihovim razvojem in obravnavo, 
večkrat ponudi možnost izpolnjevanja vprašalnika CP QOL-Child. 
Delovni terapevt z vprašalnikom pridobi pomembne podatke o otrokovi kakovosti življenja, 
prav tako dobi vpogled v različna področja in preko postavk vprašalnika ugotovi, na katerih 
področjih prihaja do primanjkljaja. To delovnemu terapevtu lahko pomaga pri načrtovanju 
nadaljnje obravnave. Pomembno je, da so terapevtske obravnave skladne ter da se uporabi 
celostni multidisciplinarni pristop za izboljšanje posameznikove udeležbe in socialne 
vključenosti. Terapevt lahko z vodenjem celostne obravnave pripomore k izboljšanju 
25 
 
otrokove kakovosti življenja, saj vključi različne koncepte kakovosti življenja, na primer 
okoljske prilagoditve in izobraževanje staršev ter negovalcev (Pashmdarfard et al., 2017). 
Skrbi, s katerimi se srečujejo starši otrok s CP, prikazujejo, kako otrokova diagnoza vpliva 
tudi nanje. Kljub celostnemu pristopu, ki ga danes v večini uporablja celoten zdravstveni 
tim, je družina še vedno pretežno v ozadju. Celotni družini je treba nuditi oporo ter 
prepoznati njihove potrebe, jim prisluhniti in svetovati, kadar naletijo na težave.  
Ocenjevalni instrument COPM delovnemu terapevtu pomaga pri načrtovanju ciljev z 
uporabnikom. Glede na izboljšane rezultate COPM smo ugotovili, da je delovna terapija 
učinkovita pri izpolnjevanju zadanih ciljev, kar se kaže na kakovosti življenja otroka. Pri 
vprašalniku CP QoL-Child se je skupno izboljšalo pet postavk. Ena postavka na področju 
sodelovanja, tri postavke na področju zdravja ter ena pri splošnih vprašanjih o otroku. 
Postavka na področju sodelovanja se nanaša na zmožnosti sodelovanja pri športnih 
aktivnostih, kar bi lahko povezali z dejavnostma namiznega tenisa in podajanja žoge, ki smo 
jih izpostavili pri rezultatih COPM. Tri postavke s področja zdravja so se navezovale na 
počutje o otrokovem življenju na splošno, načinu uporabe zgornjega dela rok in načinu 
uporabe spodnjega dela rok. Te postavke bi lahko povezali z dejavnostmi nameščanja maske, 
zapenjanja zadrge ter manipulacijo varnostnega H-pasu na vozičku, ki smo jih izpostavili pri 
rezultatih COPM. Splošna postavka, ki se je tudi izboljšala, pa je bila zastavljena z 
vprašanjem: kako srečen si. Glede na pridobljene rezultate ugotavljamo, da ko je otrok 
zmogel bolje opraviti dejavnosti (kar smo ocenili z COPM), se je ob tem izboljšala tudi 
kakovost življenja (kar smo ocenili s CP QoL-Child). 
Pri kritični oceni diplomskega dela moramo omeniti, da smo pri iskanju virov našli zadostno 
količino primernih člankov oziroma raziskav. Osredotočili smo se na elektronske vire in 
študije v angleškem jeziku, pri tem pa morda spregledali pomembna dela v tiskani obliki ali 
drugih jezikih. Prav tako je treba poudariti, da je naša raziskava temeljila na majhnem vzorcu 
udeležencev (deset otrok), zato priporočamo nadaljnje raziskave z uporabo CP QOL-Child, 
ki bodo zajemale večji vzorec udeležencev. Z diplomskim delom smo želeli na splošno 
predstaviti kakovost življenja otrok s CP, uporaba vprašalnika nam je ponudila jasnejši 





Veliko dejavnikov vpliva na posameznikovo oceno kakovosti življenja, ki pravzaprav govori 
o tem, kaj menimo o sebi, in o tem, kako smo zadovoljni s svojim življenjem. Pri otrocih s 
CP na kakovost življenja vpliva že sama diagnoza. CP je vseživljenjsko stanje motenj 
funkcioniranja, zaradi katerega ima oseba posebne potrebe in potrebuje več pozornosti, 
sprejemanja, potrpežljivosti ter razumevanja. Pomembno je, da se počuti sprejetega v 
družini, med prijatelji, sorodniki in preostali širši družbi. Dejavnik, ki pogosto negativno 
vpliva na otrokovo kakovost življenja in zahteva dodatno pozornost, je bolečina. Slovenski 
otroci s CP menijo, da imajo dobro kakovost življenja, tako jo ocenjujejo tudi njihovi starši.  
To diplomsko delo omogoča slovenskim delovnim terapevtom, družinam z otroki s CP ter 
vsem, ki jih tematika zanima, seznanitev z oceno kakovosti življenja otrok s CP v naši državi. 
Delovnim terapevtom v Sloveniji je sedaj na voljo prvo delo, ki zajema koristne informacije 
in uporabo ocenjevalnega instrumenta CP QOL-Child ter njegov slovenski prevod. 
Rezultate, ki smo jih pridobili s pregledom literature in ocenjevalnim instrumentom, smo 
kritično analizirali, podprli z domačo in tujo literaturo ter vse skupaj povezali v razpravi. Z 
raziskavo smo dobili vpogled v področje kakovosti življenja pri otrocih s cerebralno 
paralizo. Dobili smo sicer le grob vpogled v to zajetno tematiko. Zaradi majhnega vzorca 
udeleženih v raziskavi rezultatov ne moremo posplošiti na širšo populacijo, zato 
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8.1 Pregled literature – študije, ki vključujejo uporabo ocenjevalnega instrumenta CP QOL-Child 
 
Avtorji Opis vzorca Vrsta študije, ocenjevalni 
instrument 
Namen študije Ugotovitve 
Keawutan et al. 
(2018) 
Število otrok: 58 
Starost otrok: 5 let 
Diagnoza: CP, 
stopnja GMFCS I–V 
Presečna podštudija dveh 
kohortnih študij, temelječih 
na večji populaciji 
Uporabljena je bila verzija 
vprašalnika CP QOL-Child 
za starše. 
Primerjati kakovost življenja glede 
na ambulantni status (hodi/ne hodi) 
ter raziskati povezavo z običajno 
telesno aktivnostjo pri otrocih s CP, 
starih 5 let. 
Preko izpolnjenih vprašalnikov (verzija za 
starše) so ugotovili, da je QoL otrok s CP, ki 
hodijo, bistveno boljša kot pri tistih otrocih, 
ki ne hodijo. Predvsem na področjih občutka 
o delovanju, vključenosti in telesnega 
zdravja, čustvenega počutja in samopodobe. 




Število otrok: 38 




spastične CP (stopnja 
GMFCS I–II) – 19 
otrok in 19 otrok z 
normalnim razvojem 
Presečna študija 
Uporabljena je bila verzija 
vprašalnika CP QOL-Child 
za starše. 
Oceniti aktivnost, vključenost in 
kakovost življenja otrok s CP ter 
določiti, kako se te razlikujejo od 
primerljive skupine otrok z 
normalnim razvojem. 
Rezultati izpolnjenih vprašalnikov (različica 
za starše) so pokazali, da imajo otroci s CP 
nižjo raven vključenosti v primerjavi z otroci 
z normalnim razvojem, vendar kot kaže, to ne 
vpliva na njihovo splošno QoL; nižja QoL se 
kaže le pri telesnem zdravju in delovanju. 






Nadaljevanje tabele – pregled literature     
Avtorji Opis vzorca Vrsta študije, ocenjevalni 
instrument 
Namen študije Ugotovitve 
Davis et al. 
(2010)  
 
Število otrok: 204 
Starost otrok: 4–12 
let 
Diagnoza: CP, 




Uporabljeni obe verziji 
vprašalnika CP QOL-Child – 
za otroke in za starše. 
Primerjati konceptualne razlike, 
notranjo konsistenco in veljavnost 
treh instrumentov: CP QOL-Child, 
CHQ in KIDSCREEN-10. 
Rezultati študije zagotavljajo pomembne 
informacije o konceptualnih razlikah, 
zanesljivosti in veljavnosti vseh treh 
instrumentov. Čeprav je CHQ največkrat 
uporabljen instrument, ima slabše 
psihometrične lastnosti kot KIDSCREEN-10 
in CP QOL-Child. 




Število otrok: 72 
Starost otrok: 4–12 
let 
Diagnoza: CP, 




Uporabljeni obe verziji 
vprašalnika CP QOL-Child – 
za otroke in za starše. 
 
Raziskati, ali terapevtsko jahanje 
klinično pomembno vpliva na 
telesne funkcije, zdravje in 
kakovost življenja otrok s CP. 
 
Desettedenski terapevtski jahalni program ni 
izboljšal grobih gibalnih funkcij, zdravja ali 
QoL otrok s CP. Določeni instrumenti za 
merjenje kakovosti življenja so bili razviti 
šele nedavno. Ni znano, ali so instrumenti 
dovolj občutljivi, da bi zaznali takšno 
spremembo v otrokovi QoL, kot tudi ne kako 
velika sprememba bi morala biti. 





Število otrok: 30 
Starost otrok: 2–15 
let 
Diagnoza: CP, 





Uporabljena je bila verzija 
vprašalnika CP QOL-Child 
za starše. 
Ovrednotiti učinke presaditve 
mononuklearnih celic kostnega 
mozga na kakovost življenja pri 
otrocih s CP. Starši otrok so na 
začetku raziskave ter šest mesecev 
po presaditvi, izpolnili v 
vietnamščino preveden vprašalnik 
CP QOL-Child. 
Ocene QoL otrok s CP so se znatno povišale 
na vseh področjih vprašalnika, razen na 
področju dostopa do storitev. Sklep avtorjev 
je, da se je kakovost življenja otrok po šestih 
mesecih po presaditvi očitno izboljšala. 
Izboljšanje kakovosti življenja se je ujemalo 





Nadaljevanje tabele – pregled literature   
Avtorji Opis vzorca Vrsta študije, ocenjevalni 
instrument 
Namen študije Ugotovitve 
Chen et al. 
(2013) 
Število otrok: 312 
Starost otrok: 4–12 
let 
Diagnoza: CP, 
stopnja GMFCS I–V 
Raziskovalna študija 
 
Uporabljena je bila verzija 
vprašalnika CP QOL-Child 
za starše. 
Oceniti konstruktno veljavnost 
vprašalnika CP QOL-Child (prevod 
v kitajščino), ki so ga izpolnili 
starši. 
Rezultati so pokazali, da je CP QOL-Child 
veljaven ocenjevalni instrument za presojanje 
subjektivnega zaznavanja QoL na sedmih 
področjih pri otrocih s CP v kitajsko govoreči 
skupnosti.  
Pashmdarfard 
et al. (2017) 
Število otrok: 52  
Starost otrok: 6–12 




stopnja GMFCS I–V 
Presečna študija 
 
Uporabljena je bila verzija 
vprašalnika CP QOL-Child 
za starše. 
Ugotoviti povezavo med stopnjo 
GMFCS in kakovostjo življenja pri 
otrocih s CP v Zanjanu (Iran). 
Ugotovili so, da ni soodvisnosti med stopnjo 
GMFCS in QoL pri otrocih s CP. Kar 
pomeni, da sama stopnja GMFCS ne more 
biti uporabljena kot napovednik kakovosti 
življenja za otroka s CP. 
Waters et al. 
(2007) 
 
Število otrok: 205 
Starost otrok: 4-12 
let 
Diagnoza: CP, 
stopnja GMFCS I-V 
Validacijska študija 
 
Uporabljeni sta bili obe 
verziji vprašalnika 
CP QOL-Child – za otroke in 
za starše. 
Raziskati dimenzionalno strukturo 
vprašalnika CP QOL-Child in nato 
proučiti konstruktno veljavnost.  
Rezultati kažejo, da ima vprašalnik za starše 
visoko zanesljivost in veljavnost. Za otroški 
vprašalnik zgodnji rezultati kažejo, da ima 
dobre psihometrične značilnosti, vendar pa so 
potrebne nadaljnje raziskave z večjim 
vzorcem. 
Legenda: Dve verziji vprašalnika: za otroke, za starše. Pri obeh vprašalnikih je vključenih 5 področij (socialna blaginja ter sprejetost, občutki o delovanju, 
vključenost in   telesno zdravje, čustvena blaginja in samopodoba, bolečina in vpliv invalidnosti, verzija za starše pa vsebuje dve področji več (dostop do storitev in 
zdravje družine),  GMFCS – Gross Motor Function Classification System (sistem za razvrščanje glede na funkcije grobe motorike), CHQ – Child Health 
Questionnaire (Vprašalnik o zdravju  otrok), KIDSCREEN10 – Health Related Quality of Life Questionnaire for Children and Adolescents aged from 8 to 18 years 
(Z zdravjem povezana kakovost življenja – vprašalnik za otroke in mladostnike), konstruktna veljavnost – če test izpolnjuje teoretske predstave glede na lastnosti, 
ki jih merimo, lahko rečemo, da je test konstruktno veljaven, psihometrija (veda znotraj psihologije) – konstrukcija in evalvacija psiholoških testov. 
 
8.2 Predlog obrazca za sodelujoče v raziskavi na oddelku za 












8.4 Predloga prevedenega vprašalnika CP QOL-Child – verzija za 
otroke 










































8.5 Predloga prevedenega vprašalnika CP QOL-Child – verzija za 
starše 
Prevedeni vprašalnik je dostopen za tisk: https://docdro.id/DfpP7kk  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
